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Participe aux réseaux européens de référence
(ERN), réseaux de centres d'expertise qui relient
des experts et des chercheurs
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RARE DISEASES EUROPE

*

Membre de EURORDIS, rassemblement d' une forte
communauté paneuropéenne d'associations de
patients représentant 30 millions de personnes
touchées par les maladies rares.
https://www.eurordis.org/fr
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Participe en tant qu’association de patients aux
groupes de travail de VASCERN (le réseau européen
de référence "ERN" des maladies vasculaires rares
avec atteinte multisystémique).
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Intégre un ePAG (représentant des patients) dans le
groupe des représentants des patients européens
PPL (Lymphoedéme Primaire et Pédiatrique) de I'ERN
VASCERN.



